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Was sind Leukodystrophien?

Behandlung und Therapie ELA - Wer sind wir ?

Die Ziele von ELA
Die Krankheiten sind selten, genetisch 
bedingt und greifen das Myelin im 
zentralen Nervensystem an, welche sich 
isolierend um die Nervenbahnen hüllt. 
Entweder baut sich bei Betroffenen die 
Myelinschicht nicht richtig auf oder geht 
nach und nach verloren. 

Folgen:
Die Erkrankten verlieren je nach Verlauf 
sämtliche Lebensfunktionen. Sie werden 
blind, gehörlos, bewegungsunfähig, 
können nicht mehr sprechen und normal 
essen. Schlimme Spastiken, starke 
Schmerzen und Demenz begleiten die 
Krankheit. 
ln ihrer schlimmsten Form, gerade bei 
frühkindlichen Formen, sterben Kinder in 
den ersten Lebensjahren. 

Häufigkeit:
Jedes Jahr werden ca. 1 von 7600 
Geburten mit dieser neurodegenerativen 
Erkrankung geboren.

Leukodystrophien sind 
bisher unheilbar.

In einigen Fällen gibt es 
aussichtsreiche (experimentelle) 
Therapien (Stammzelltransplantation, 
Enzymersatztherapie, Gentherapie, 
Medikamente, u.a.). Dadurch kann in 
einigen Fällen das Fortschreiten gestoppt 
oder verlangsamt werden. 

Die Grundlagenforschung bei den 
Leukodystrophien ist sehr aktiv. Es gibt 
zahlreiche Behandlungsversuche. 
Der Weg zur Anwendung bei Menschen 
ist dennoch sehr weit. 
Umso wichtiger ist die Zusammenarbeit 
zwischen Patientenverbänden, Ärzten 
und Forschern. 

ELA setzt sich für die Förderung von 
Forschungsprojekten und Betroffene ein.

ELA steht für „European 
Leukodystrophy Association“ und 
wurde 1992 in Frankreich gegründet. 

In Deutschland haben sich 
vor 15 Jahren mehrere Vereine 
federführend vom „Bundesverband 
für Leukodystrophie“ zu einem 
Verein zusammengeschlossen und 
sind gleichzeitig eine Kooperation 
mit ELA Frankreich eingegangen. 

Es entstand 2013 ELA Deutschland.

ELA lässt die Familien mit der 
traurigen Diagnose und in schlimmen 
Krankheitszeiten nicht alleine. Wir 
begleiten sie und schaffen eine 
unterstützende Gemeinschaft 
der Betroffenen mit vielen 
Begegnungsmöglichkeiten (offline und 
online). 

Wir vermitteln an Spezialisten und 
Ansprechpartner.

Vor allem aber unterstützt ELA die 
Forschung weltweit, um Therapien 
gegen die Krankheit voranzutreiben 
und neue Lösungsansätze zu verfolgen. 
Die Forschung die ELA finanziert ist die 
Grundlage für sich aktuell entwickelnde 
Therapiemöglichkeiten. 

Schenken sie Hoffnung und 
helfen sie uns diese fürchterliche 

Krankheit zu besiegen!

www.elaev.de
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